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Resumo

Introducao: A doenca de Alzheimer é uma condi¢ao neurodegenerativa que afeta nao
s6 o paciente, mas também os seus cuidadores e familiares, alterando significativamente
a dindmica familiar e o bem-estar emocional de quem presta cuidados. O diagnostico de
Alzheimer provoca uma carga psicologica consideravel que resulta em niveis elevados de
stress, burnout e desgaste emocional. Este impacto, normalmente, agrava-se devido a
falta de estratégias eficazes de gestdio e suporte emocional. E fundamental compreender
as alteracoes emocionais dos cuidadores e propor abordagens que minimizem os efeitos

negativos dessa experiéncia.

Objetivos: Este estudo pretende caracterizar o impacto psicoldgico e emocional de um
diagnostico de Alzheimer nos familiares e cuidadores, analisando as consequéncias que
essa condicao causa na dinamica familiar. Propoe ainda identificar as estratégias de
coping que os cuidadores adotam para enfrentar esta situacdo e recomendar

intervencoes que possam promover a saide mental e o bem-estar destes individuos.

Metodologia: Foi realizada uma revisao sistematica, utilizando a base de dados
PubMed. A pesquisa foi orientada pelos protocolos PRISMA e PICO, garantindo a
transparéncia e rigor do estudo. Foram definidos critérios de inclusao: artigos publicados
entre 2008 e 2024, escritos em portugués ou inglés, e que abordem o impacto psicologico
da situacao dos cuidadores de pacientes com Alzheimer. A triagem e selecao dos artigos
seguiu um processo sistematico, focando nos efeitos do stress, burnout e estratégias de

coping nos cuidadores.

Resultados: Foram incluidos 21 estudos, publicados entre 2008 e 2024, oriundos de 9
paises, com ampla diversidade geografica e metodologica. Os estudos variaram em
termos metodologicos: ensaios clinicos randomizados, estudos transversais e
investigagoOes qualitativas. Os temas centrais foram: Impacto Emocional; Estratégias de
Coping; Impacto da Pandemia; Diferencas Culturais e de Género; e Tecnologias de
Apoio. Essa diversidade forneceu uma base para comparacdoes culturais e

socioecondmicas, aumentando a relevancia dos resultados.

Conclusoes: A sintese dos estudos analisados revela que os cuidadores de pacientes
com Alzheimer enfrentam desafios complexos e multidimensionais. Intervencoes
integradas, que considerem as diferencas culturais e de género, sao essenciais para

melhorar a qualidade de vida desses cuidadores. No entanto, sdo necessarios mais
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estudos para criar protocolos eficazes e personalizados, que atendam as necessidades dos

familiares e cuidadores em diferentes contextos socioeconémicos e culturais.
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Abstract

Introduction: Alzheimer's disease is a neurodegenerative condition that affects not
only the patient but also their caregivers and family members, significantly altering
family dynamics and the emotional well-being of those providing care. The diagnosis of
Alzheimer's causes a considerable psychological burden, resulting in high levels of stress,
burnout, and emotional exhaustion. This impact is often exacerbated by the lack of
effective management strategies and emotional support. It is essential to understand the
emotional changes experienced by caregivers and propose approaches that minimize the

negative effects of this experience.

Objectives: This study aims to characterize the psychological and emotional impact of
an Alzheimer's diagnosis on family members and caregivers, analyzing the consequences
this condition has on family dynamics. It also seeks to identify the coping strategies that
caregivers adopt to face this situation and recommend interventions that can promote

the mental health and well-being of these individuals.

Methodology: A systematic review was conducted using the PubMed database. The
research was guided by PRISMA and PICO protocols, ensuring transparency and rigor
in the study. Inclusion criteria were defined: articles published between 2008 and 2024,
written in Portuguese or English, and addressing the psychological impact of the
situation on caregivers of Alzheimer's patients. The screening and selection of articles
follows a systematic process, focusing on the effects of stress, burnout, and coping

strategies among caregivers.

Results: A total of 21 studies, published between 2008 and 2024, from 9 countries were
included, with a wide geographic and methodological diversity. The studies varied
methodologically: randomized clinical trials, cross-sectional studies, and qualitative
investigations. The central themes were: Emotional Impact; Coping Strategies; Impact
of the Pandemic; Cultural and Gender Differences; and Support Technologies. This
diversity provided a basis for cultural and socioeconomic comparisons, enhancing the

relevance of the findings.

Conclusions: The synthesis of the analyzed studies reveals that caregivers of
Alzheimer's patients face complex and multidimensional challenges. Integrated
interventions that consider cultural and gender differences are essential to improve the

quality of life of these caregivers. However, more studies are needed to create effective
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and personalized protocols that meet the needs of families and caregivers in different

socioeconomic and cultural contexts.
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1. Introducao

O diagnostico de Alzheimer representa um marco de profundas mudancas na vida do
paciente, da sua familia e dos cuidadores. Esta doenca neurodegenerativa progressiva
impoe desafios significativos para os envolvidos, exigindo adaptac6es emocionais, praticas

e financeiras.

O impacto psicologico de ver um ente querido perder gradualmente a autonomia e a
identidade é devastador. Além disso, o envolvimento no cuidado diario por parte das
familias e cuidadores aumenta a sua pressao, resultando em efeitos significativos na sua
saude emocional, mental e fisica. Torna-se, portanto, fundamental caracterizar de forma
detalhada o impacto deste diagnostico nos diversos aspetos da vida familiar e na satde dos
cuidadores, sendo imprescindivel explorar estratégias de gestao que possam aliviar a carga

emocional e fisica destes.
1.1 Alzheimer

A doenca de Alzheimer, segundo a Organizacdo Mundial da Saiide (OMS), é a forma
mais comum de deméncia, representando entre 60% e 70% dos casos de deméncia no
mundo. Esta condicdo neurodegenerativa é progressiva e afeta principalmente idosos,
sendo marcada pela deterioracao das funcoes cognitivas, além do que é esperado no
envelhecimento normal, impactando negativamente a memoria, a linguagem, o

pensamento e o comportamento. (1)

De acordo com a OMS, a deméncia, incluindo o Alzheimer, representa um desafio
significativo de satde publica global. Estima-se que o niimero de pessoas com deméncia
venha a triplicar até 2050, em grande parte devido ao envelhecimento da popula¢dao. Em
2019, a OMS destacou que cerca de 55 milhoes de pessoas viviam com deméncia, e espera-

se que esse nimero aumente para 78 milhdes até 2030. (1)

A OMS sublinha ainda a importancia do apoio aos cuidadores, que enfrentam
sobrecarga fisica, emocional e financeira ao lidar com os cuidados intensivos necessarios
para o paciente. A OMS incentiva os paises a desenvolverem politicas publicas que oferecam
suporte adequado e acessivel tanto para as pessoas com deméncia quanto para suas
familias, incluindo cuidados centrados na pessoa e interven¢oes que promovam a qualidade
de vida. (2)
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1.2 Stress

O stress é uma resposta fisiologica e psicoldgica a desafios ou demandas externas que
pode resultar de eventos percebidos como ameacgadores ou de sobrecarga. Essa reacao pode
ser aguda ou cronica, e é influenciada por fatores individuais e sociais. O stress cronico pode
levar a sérios problemas de sadde, incluindo doencas cardiovasculares, depressdao e

transtornos de ansiedade. (3)

O stress psicologico nos cuidadores de pacientes com Alzheimer (PcAD) é acentuado,
sendo que as mulheres apresentam niveis mais elevados de angustia emocional em
comparac¢ao aos homens. Essa diferenca pode dever-se a varios fatores, incluindo o papel
das expectativas sociais e a carga de trabalho emocional associada ao cuidado. Além disso,
a falta de suporte social pode exacerbar a situacdo, aumentando ainda mais o risco de
problemas de satde mental entre os cuidadores, visto que muitas vezes estes se sentem

isolados e sobrecarregados.(4)

Para mitigar esses efeitos, ¢ fundamental implementar estratégias de suporte e
intervencoes que fortalecam a resiliéncia dos cuidadores, melhorando sua capacidade de

lidar com o stress e suas consequéncias.(4)
1.3 Estratégias de coping

As estratégias de coping referem-se a esforcos comportamentais e psicolégicos para
lidar com desafios. Segundo Lazarus, “o coping é um processo dinamico de adaptacao
cognitiva e comportamental, essencial para gerenciar demandas internas ou externas que
superam os recursos disponiveis do individuo”. Essas estratégias englobam acoes
cognitivas, emocionais e comportamentais em resposta a desafios, como doencas, e utilizam
recursos pessoais, como autoconfianca e apoio social. O coping pode ser classificado em trés
tipos: focado em problemas (para reduzir ou eliminar o stressor), focado em emocgoes (para

gerir as respostas emocionais) e disfuncional (quando se evita a situacgao). (5)

Estudos apresentam resultados variados sobre a eficicia das estratégias de coping para
cuidadores de PcAD. Alguns sugerem que as estratégias focadas nas emocoes e problemas
permitem reduzir a depressao a longo prazo, enquanto estratégias disfuncionais vao
aumentar a ansiedade e a depressao. A melhor compreensao por parte dos cuidadores das
estratégias usadas permite aumentar a sua qualidade de vida através do desenvolvimento

de intervencdes mais eficazes. (5)



Caracterizar e Administrar o impacto de um diagnostico de Alzheimer nos familiares e cuidadores

1.4 Objetivos

Esta tese tem como principal objetivo caracterizar o impacto psicolégico e emocional
de um diagnostico de Alzheimer nos familiares e cuidadores, analisando as consequéncias
dessa condicao na dinamica familiar. Além disso, procura identificar as estratégias de
coping utilizadas por cuidadores para enfrentar essa situacdo e propor intervencoes que

promovam a satide mental e o bem-estar desses individuos.
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2. Metodologia

Uma revisao sistemética é um tipo de estudo cientifico que tem como objetivo reunir,
avaliar criticamente e sintetizar as evidéncias disponiveis sobre uma determinada questao
de pesquisa de forma estruturada e padronizada. Uma revisao sistematica segue um método
rigoroso para minimizar vieses, permitir a replicacao do estudo e aumentar a confiabilidade

das conclusoes.

Para esta revisao sistematica definiu-se inicialmente critérios de inclusao e perguntas
de pesquisa que orientaram todo o processo de selecao dos artigos. O protocolo PRISMA e
o diagrama de fluxo foram utilizados para garantir a organizacao e clareza na selecio dos
estudos, desde a identificacao inicial até a inclusao final. O diagrama da Figura 1 descreve o
fluxo de informacGes através das diferentes fases da revisao sistematica, apresentando o

numero de artigos identificados, incluidos e excluidos.

Além disso, seré utilizado o protocolo PICO para estruturar a pergunta central da

pesquisa:
-Populacéo (P): Familiares e cuidadores de pacientes com Alzheimer.

-Intervencdo (l): Caracterizacdo do impacto psicoldgico e emocional, e estratégias de

gestdo desse impacto.

-Comparacdo (C): Comparacdo entre diferentes niveis de apoio social, familiar ou entre

cuidadores formais e informais.

-Desfecho (O): Foco nos efeitos sobre a salde mental, como stress, burnout e nas

estratégias de coping e de gestdo de cuidados utilizadas para lidar com o desgaste emocional.

Pergunta que orientou a investigacao: Quais sao os principais efeitos do diagnostico
de Alzheimer na satide mental dos familiares e cuidadores e de que forma as estratégias de

coping e de gestao de cuidados podem mitigar esses impactos?"

O processo de revisao bibliografica foi realizado utilizando a base de dados PubMed.
As combinacdes de palavras-chave utilizadas para a pesquisa foram cuidadosamente

definidas em portugués e inglés, de forma a abranger os principais conceitos relacionados
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ao impacto do diagnostico de Alzheimer em familiares e cuidadores, bem como estratégias

de enfrentamento.
As palavras-chave e combinac6es utilizadas foram as seguintes:

-Alzheimer AND caregivers; Alzheimer AND family; Caregiver burden AND
Alzheimer's disease; Mental health AND Alzheimer's caregivers; Coping strategies AND

Alzheimer's caregivers.

-Alzheimer AND cuidadores; Alzheimer AND familia; burden AND Alzheimer; Satde
mental AND cuidadores AND suporte emocional AND familia.

Para garantir a validade da revisao, foram definidos os seguintes critérios de inclusao:
artigos publicados em inglés ou portugués entre 2008 e 2024, artigos que apresentem
ensaios, estudos de coorte ou estudos transversais sobre o impacto psicologico dos

cuidadores de Alzheimer.

Foram ainda definidos os seguintes critérios de exclusao: artigos que nao apresentem
dados detalhados sobre o impacto na saide mental dos cuidadores e publicacdes que nao

estejam disponiveis em texto completo ou que seja necessario pagar para aceder.

Inicialmente, foram identificados 380 artigos. Apds uma triagem baseada na
disponibilidade do acesso completo e gratuito 164 artigos foram mantidos. A anélise dos
titulos e resumos resultou na exclusdo de 77 artigos, além dos 66 artigos duplicados
eliminados. Ao final desse processo, 21 estudos foram selecionados para compor a revisao

final. (ver figura n°1)
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Registos identificados na
PubMed
n=380

!

Registos gratuitos disponiveis na
pesquisa eletrénica:
(n=164)

Titulos e resumos avaliados:
(n=164) Registos excluidos: (n=147)
Pelo titulo (n=28)

Pelo resumo (=53)
Duplicados(n=66)

Estudos incluidos
(n=17)

Figura n°1 - Diagrama Prisma aplicado ao processo de selecao dos estudos
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3.Resultados

3.1 Visao geral sobre os artigos

Os 21 estudos incluidos nesta revisao sistematica, publicados entre 2008 e 2024,
abrangem uma ampla diversidade metodologica e geografica. Os estudos variaram em
termos metodologicos: ensaios clinicos randomizados (4), estudos transversais (13)
Geograficamente, os artigos distribuem-se entre Estados Unidos (5), Italia (3), China (2),
Espanha (2), Israel, Portugal, Canada, Noruega e Japao, com um estudo cada. Essa
diversidade forneceu uma base para comparacoes culturais e socioeconOmicas,

aumentando a relevancia dos resultados.

3.2 Qualidade dos artigos

Foi utilizada a escala de Hawker et al. para avaliar a qualidade de cada um dos 17
artigos incluidos nesta revisao. Esta escala contém nove perguntas, as quais permitem
classificar a qualidade do artigo em “elevada”, “média”, “baixa” ou “muito baixa”.
Convertendo a uma escala numérica, atribui-se desde 1 ponto (artigos com qualidade muito
baixa) até 4 pontos (artigos com qualidade elevada).

As questoes incluidas nesta escala sao as seguintes:

1. Titulo e resumo - Foi fornecida uma descric¢ao clara do estudo?

2. Introducao e objetivos - Foi realizado um bom background e uma evidéncia clara dos

objetivos da pesquisa?
3. Metodologia e dados - A metodologia é apropriada e claramente explicada?
4. Amostragem - A estratégia de amostragem foi apropriada para atender aos objetivos?
5. Analise de dados - A descricao da analise de dados foi suficientemente rigorosa?
6. Etica e viés - As questdes éticas foram abordadas e foi obtida a aprovacdo ética

necessaria? A relacdo entre investigadores e participantes foi adequadamente

considerada?
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7. Resultados - Existe uma declaragao clara dos resultados?

8. Transferibilidade ou generalizacdo - Os resultados deste estudo sdo transferiveis

(generalizaveis) para uma populacao mais ampla?

9. Implicacoes e aplicabilidade — Na pratica, qual a importancia dos achados do estudo?

A pontuacao dos estudos incluidos, nesta revisao sistematica, variou de 26 a 35, tendo
como média uma pontuacao de 30.6. Todos os 17 estudos foram incluidos na revisao
sistematica presente, visto que cumpriram o critério de inclusao de uma pontuagao igual ou
superior a 20. A pontuacdo de cada artigo esta representada na primeira coluna da Tabela

1.
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Tabela 1 — Tabela de extracio de dados e avaliacdo da qualidade (QA) de cada artigo.
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Autores Titulo Tipo de Objetivo Amostra Metodologia Resultados
estudo
(data)
Burden of Explorar a Questionarios CBI | Estratégias ativas
. . distress in carga de stress e COPE para ajudam a mitigar
Di Mattei et caregivers of Estudo enfrentada . 12 medir carga o impacto do
all. (2008) | clderly demented | transversal pelos culdad’o.res emocional e stress; estratégias
© patients cuidadores na Italia estratégias de de evitamento
QA:29 enfrentamento aumentam a carga
emocional dos
cuidadores.
Comprehensive
analysis of patient . o .
and caregiver fIdentlﬁcar 310 Avgha(;ao de SlnFon%as
: atores que pacientes sintomas neuropsiquiatricos
Lou et al. calzzz(ii\:go‘;zrfin Estudo influenciam a € seus neuropsiquiatricos | dos pacientes sao
(2015) (7) ] ’ | transversal carga, cuidadores | e escalas Zarit, os maiores
QA: 31 depression in ansiedade e principais GAD-7 e PHQ-9 preditores de
e depressao em impacto nos
disease cuidadores de cuidadores.
Alzheimer
Latino
Alzheimer’s
Disease Explorar o Frequentar
: apel da servicos religiosos
Sun et al. CaDr: g;\elg;soil.ld Estudo espli)rifualidade . 209 Andlise de dados modgra ) imgpacto
(2014) (8) Usingthe Str(;‘:ss transversal | religido na culdz.idores do estudo REACH do stress
QA: 32 Coping Model to depressio de latinos II percebido sobre a
Examine the cuidadores depressdo e tem
Effects of latinos efeito protetor
Spirituality and direto.

Religion
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Effectiveness of Dois grupos: PTC reduziu
Powerful Tools Avaliar a eficicia intervencao significativamente
for Caregivers on do programa (PTC) e a carga e 0s
Caregiver Burden "Powerful Tools 60 controle sintomas
and on Care for Caregivers" cuidadores (cuidados depressivos dos
Terraciano Recipient Ensaio (PTC) na reducao informais usuais), cuidadores e
et al. (2020) Behavioral and clinico da carga do de pacientes avaliados em aumentou a
(9) Psychological randomizado cuidador e dos com trés momentos autoconfianca,
QA:35 Symptoms of sintomas deméncia (inicio, pos- mas nao teve
Dementia: A comportamentais intervencao e impacto
Randomized e psicolégicos de seis semanas significativo nos
Controlled Trial deméncia depois); uso de sintomas
escalas Zarit, comportamentais
CESD e CMAI dos pacientes
Estratégias
Examinar a focadas na
relacdo entre 57 emocao
Coping Strategy estratégias de cuidadores aumentaram a
and Caregiver coping e de pacientes | Uso de escalas carga do
Huang et al Burden Among Estudo sintomas com RMBPC, CBl e cuidador,
(2015) (10) Caregivers of transversal especificos e deméncia WCCL-R enquanto
QA:33 Patients with entre a carga do em Taiwan estratégias
Dementia cuidador e as focadas no
estratégias de problema foram
coping associadas a uma
carga menor
Investigar a 101 Aplicacao de Gratidao esta
Gratitude and relacdo entre cuidadores escalas de associada ao uso
coping among gratiddo, familiares gratiddo (GAS, de estratégias
Lau et al. familial Estudo estratégias de chineses GQ), focadas na
(2015) (11) caregivers of transversal enfrentamento, (82% enfrentamento emocao e a
QA:30 people with recursos mulheres, (Brief COPE), menores niveis de
dementia psicolégicos e média de suporte social e sofrimento
sofrimento idade 57,6 sintomas psicologico,
psicolégico nos anos) depressivos incluindo carga
cuidadores
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Why do family
dementia
caregivers reject 17,6% das
caregiver Investigar 226 pares de Avaliacao recomendacoes
support razoes para a cuidadores e | computadorizada | foram rejeitadas,
Zwingmann et services? Ensaio rejeicao de pacientes com | de necessidades especialmente
al. (2020) (12) | Analyzing types clinico servicos de deméncia que nao atendidas para grupos de
QA: 26 of rejection and | randomizado suporte vivem na por enfermeiros suporte social
associated health recomendados comunidade qualificados em (71,7%). Razoes
impairments in a para cuidadores demeéncia incluem percegao
cluster- de nao ter essa
randomized necessidade e
controlled falta de tempo
intervention trial
Relieving care Avaliar o Programa de 5 O programa
burden and impacto deum | 70 cuidadores semanas com reduziu
promoting programa de familiares, sessOes semanais | significativamente
Yazdanmanes health-related Ensaio empoderamento | distribuidos de 20-30 a carga dos
et al. (2023) quality of life for clinico na carga de aleatoriamente minutos; cuidadores e
(13) family caregivers | randomizado cuidado e na em grupos de avaliacdo antes, aumentou a
QA: 30 of elderly people qualidade de intervencio imediatamente qualidade de vida
with Alzheimer’s vida relacionada (n=35) e ap0s e 3 meses dos cuidadores no
disease via an a satude de controle apo6s a grupo de
empowerment cuidadores e (n=35) intervencao intervencao
program familiares
Avaliar desafios Analise tematica | Estratégias como
Caring for a e estratégias de de respostas boa comunica¢io
Mitchell et al. Relative with Ensaio cuidadores em | 125 cuidadores abertas de com a equipe de
(2022) (14) Dementia in clinico instituicoes de familiares de questionarios e cuidados e
QA: 28 Long-Term Care | randomizado longa residentes com entrevistas métodos criativos
During COVID- permanéncia deméncia semiestruturadas | de contato foram
19 durante a realizadas entre uteis para lidar
pandemia junho de 2020 e com as
junho de 2021 dificuldades
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Um percentual
significativo de
cuidadores
relatou piora nos
sintomas dos
pacientes e

aumento de
emocoes
Caring for Analisar o negativas. Ter
Relatives with impacto percebido COVID-19 e
Dementia in Estudo da pandemia na 88 Entrevistas maior nivel de
Losada et al. | Times of COVID- | trasnversal satde mental dos | cuidadores telefonicas stress estiveram
(2022) (15) 19: Impact on cuidadores e no de pessoas | conduzidas com relacionados a
QA:28 Caregivers and bem-estar dos com psicologos percecao de pior
Care-recipients pacientes com demeéncia. clinicos bem-estar do
demeéncia. paciente e na
satde mental do
cuidador.
Intervencoes sao
necessarias para
ensinar
estratégias de
enfrentamento e
promover suporte
social.
Cuidadores
relataram alta
carga de trabalho,
stress
How COVID-19 Investigar o Questionario significativo e
Has Affected impacto do 84 online para baixa qualidade
Caregivers’ lockdown na carga | cuidadores avaliar stress de vida.
Burden of percebida pelos principais | percebido (PSS), Estratégias de
Maggio et al Patients with Estudo cuidadores de de carga do evitamento foram
(2021) (16) Dementia: An transversal pacientes com pacientes cuidador (CBI), predominantes,
QA:33 Exploratory Alzheimer, com estratégias de mas nao
Study Focusing estratégias de Alzheimer coping (COPE- reduziram os
on Coping coping e na Itdlia. | NVI) e qualidade | niveis de stress.
Strategies and qualidade de vida. de vida (SF-12). Ferramentas
Quality of Life inovadoras sdo
during the recomendadas
Lockdown para melhorar o
suporte
emocional e
comportamental.
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Depressao foi o
principal fator
associado a QoL.
Para mulheres, o
Examinar stress social
diferencas de Uso de escalas reduziu a QoL;
Quality of Life género na 208 como QoL-AD e para homens, a
and qualidade de cuidadores de Geriatric superinvolucao
Relationships in Estudo vida (QoL) de pessoas com Depression emocional dos
Bjorge et al. Caregivers of longitudinal cuidadores, a deméncia na Scale para pacientes
(2024) (17) People with e transversal | influéncia das Noruega (158 avaliar QoL e impactou
QA:35 Dementia: A relacoes mulheres e 50 | depressao, além | negativamente. A
Gender emocionais e homens). de entrevistas QoL geral
Perspective mudancas na conduzidas por | diminuiu ao longo
QoL ao longo enfermeiros de um ano.
de um ano. treinados. Diferencgas de
género sao
fundamentais
para planejar
intervencoes
personalizadas.
Mulheres
apresentaram
Investigar maior stress
diferencas de psicolégico e
Psychological género no Aplicagao de menor resiliéncia
Distress in stress 140 escalas como comparadas aos
Alzheimer’s psicolégico, cuidadores de GHQ-12 para homens. Suporte
Ponsoda et al. | Disease Family Estudo carga, suporte | Alzheimer na distress social e resiliéncia
(2023) (4) Caregivers: transversal social e Espanha (96 psicolégico, mostraram efeito
QA: 31 Gender resiliéncia em | mulherese 44 | ZBI para carga, protetor sobre a
Differences and cuidadores de homens). DUKE-UNC saude mental, mas
the Moderated Alzheimer, e para suporte mulheres precisam
Mediation of €omo essas social e CD- de maior suporte
Resilience variaveis RISC para para alcancar
interagem. resiliéncia. niveis de
resiliéncia
similares aos
homens.
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. Quatro estratégias
Analisar principais foram
estratégias de identificadas: ser
cuidadores e filial, mudar a si
A qualitative familiares na mesmo e cuidar
study of family China para de si, buscar
caregivers’ enfrentar os 14 Entrevistas ajuda, ter
Xiuxiang et al. coping Estudo desafios do cuidadores individuais e esperanca e
(2020) (18) strategies of trasnversal | cuidado de uma familiares analise continuar a vida.
QA: 27 looking after et o em fenomenologica O conceito
people with demeéncia, Shandong, interpretativa cultural de
dementia in destacando China. para identificar piedade filial
China influéncias temas. desempenhou um
socioculturais e papel importante
implicacoes para nas estratégias de
intervencoes de coping.
apoio.
Cuidadores de
pessoas com
Caracterizar as deméncia
Difficulties, dificuldades, 184 relataram maiores
coping estratégias de cuidadores Questionarios niveis de carga e
strategies, coping, fontes de informais estruturados dificuldades,
Sequeira satisfaction Estudo satisfacdo e (101de incluindo indices principalmente
(2012) (19) and burden in | trasnversal niveis de carga idosos sem de dificuldades, relacionados a
QA: 29 informal entre cuidadores | demeéncia e estratégias de problemas de
Portuguese informais de 83 com coping, satisfacdo | relacionamento e
caregivers idosos deméncia). e escala de carga. | restricOes sociais.
dependentes em Estratégias
Portugal. eficazes de coping
foram associadas
a maior satisfacao.
O stress dos
cuidadores
aumentou a
Avaliar niveis de Entrevistas ——— que o
. < comprometimento
stress em sociodemogréaficas cognitivo e a
Stress in the (OGRS e aplicacdo de dependéncia dos
. italianos de uestionarios .
caregivers of " 236 q pacientes se
Alzheimer's Estudo pacientes com cuidadores (CBIL e BS). agravaram.
g Alzheimer e q
Aguglia et al. patients: An | transversal : de pacientes | Facientes foram Cuidadores mais
(2004) (20) experimental correlact onar com avaliados com velhos e menos
QA: 34 investigation cotn Variavels Alzheimer. MMSE, ADL e instruidos
; sociodemografic IADL para
in Italy as, deternfinar apresentaram
comprometiment comprometimento I%i?;ezggge%ieae
0 cognitivo e cognitivo e rede de suporte
independéncia funcional. suport
dos pacientes. comunitario e
recomendada para
aliviar a carga dos
cuidadores.
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Hochwald et
al. (2022) (21)

QA: 30

Emotion
work and
feeling rules:
Coping
strategies of
family
caregivers of
people with
end-stage
dementia in
Israel

Estudo
trasnversal

Explorar
estratégias
emocionais
usadas por
cuidadores

familiares de
pessoas com
deméncia em
estagio
terminal em
Israel, e como
estas
estratégias sao
influenciadas
pelo contexto
cultural.

50 cuidadores
familiares
(principalmente
conjuges e
filhos adultos).

Entrevistas
semiestruturadas
analisadas por
abordagem de
analise de
conteado
tematico.

Quatro estratégias
principais de
trabalho
emocional foram
identificadas:
oscilar entre o
distanciamento e
o envolvimento,
separar a pessoa
de sua condicao,
adotar o papel de
cuidador como
reforco social, e
usar o papel de
cuidador para
lidar com a
soliddao. O
trabalho
emocional
contribuiu tanto
para a carga
quanto para a
resiliéncia dos
cuidadores.
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3.2 Temas de analise

A andlise dos dados recolhidos permitiu organiza-los em seis temas principais:
impacto emocional, estratégias de coping, impacto da pandemia de COVID-19, diferencas
culturais, diferencas de género e tecnologias no apoio aos cuidadores. Esta organizacao
permitiu explorar de forma estruturada os desafios enfrentados pelos cuidadores de

pacientes com Alzheimer, bem como as estratégias adotadas para lidar com eles.
3.2.1 Impacto emocional

Nove dos 21 artigos falaram sobre o impacto emocional nos cuidadores e mostraram
as dificuldades da carga psicologica que enfrentam. Di Mattei et al. salientaram que os
sintomas comportamentais exibidos pelos pacientes exacerbam significativamente os niveis
de stress e ansiedade nos cuidadores, principalmente em virtude da acentuada dependéncia

dos pacientes, adicionada a auséncia de suporte apropriado. (6)

Di Mattei et al. observaram que o uso de estratégias ineficazes, como evitar a
realidade da situacao, vai agravar o sofrimento emocional. (6) Aguglia et al. confirmaram
que os cuidadores que vivem com o paciente relatam maiores niveis de stress sobretudo
devido a auséncia de espacos para autocuidado.(20) Zwingmann et al. demonstraram

que muitos cuidadores recusam apoio externo, exacerbando o seu isolamento.(12)

Sun et al. destacaram que a sobrecarga emocional é mais intensa entre cuidadores
latinos, devido a auséncia de suporte formal e a pressao cultural para assumirem todas as
responsabilidades.(8) Bjorge et al. apontaram que as mulheres enfrentam maior
vulnerabilidade emocional, agravada pela expectativa social de serem as principais

cuidadoras. (17)

De acordo com Lau et al. o reconhecimento de recompensas emocionais presentes
no ato de cuidar ajuda a reduzir a desesperanca, pelo que resulta no fortalecimento da

resiliéncia dos cuidadores.(11)

Zhang et al. destacaram que a falta de recursos pelos cuidadores aliado ao estigma
social por eles enfrentado, aumenta a vulnerabilidade psicologica, principalmente em

comunidades que possuem menor acesso a apoio formal.(18)
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3.2.2 Impacto da pandemia de COVID-19

Seis estudos abordaram o impacto da pandemia. Mitchell et al. e Maggio et al.
relataram que as restricoes sociais causadas pela pandemia ampliaram a sobrecarga
emocional e a reducdo do acesso aos servicos essenciais. Esses estudos evidenciaram que
devido a falta de apoio presencial o bem-estar mental foi impactado, aumentando a carga
de trabalho dos cuidadores que se viram forcados a adaptar as suas rotinas de forma a lidar

com as novas restricoes.(14,16)

Yazdanmanesh et al. observaram que a falta de interacao presencial prejudicou
nao so a partilha de experiéncias, mas também a procura de suporte emocional. Além disso,
o estudo ressaltou que a auséncia de atividades presenciais influenciou de forma negativa a
rotina dos cuidadores, levando ao agravamento da solidao e desamparo. Foram, portanto,
implementados programas virtuais como alternativa, no entanto nem todos os cuidadores

conseguiram aceder a estes devido a sua falta de familiaridade com as tecnologias. (13)

Aguglia et al. indicaram que o isolamento exacerbou a frustragido dos cuidadores e
levou ao aumento dos problemas de satide fisica e mental, incluindo a elevacao dos sintomas
de ansiedade e dos disturbios de sono. O impacto foi mais significativo entre cuidadores
idosos, que revelaram dificuldades superiores ao lidar com esta situacdo sem apoio

externo.(20)

Zwingmann et al. destacaram que com a dificuldade em aceder a redes de suporte
presenciais houve uma intensificacdo do sofrimento emocional e do isolamento dos
cuidadores, com alguns relatando ainda sentimentos de abandono por parte das instituicoes
de saude. Foi também apontado que em cendrios de crise como a pandemia o receio de se
expor ao virus levou muitos cuidadores a recusar apoio formal, agravando a sobrecarga

emocional.(12)

Terraciano et al. afirmaram que programas de suporte online surgiram como uma
alternativa viavel para mitigar os impactos da pandemia. Estas plataformas digitais
permitiram proporcionar ferramentas de organizacao e educacao que acabaram por ajudar
os cuidadores a desenvolver as habilidades necessarias para lidar com o aumento das
demandas no isolamento. Apesar disso, ressaltou-se que apesar destas plataformas a
interacdo presencial continua a ser essencial no que respeita a atender as necessidades

emocionais dos cuidadores.(9)
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3.2.3 Diferencas culturais

Quatro estudos exploraram as diferencas culturais. Sun et al. demonstraram a
importancia do papel das redes religiosas e comunitarias entre cuidadores latinos
disponibilizando um suporte emocional fundamental em situacoes de grande pressao
psicoldgica. Foi ainda destacado que uma forte integracdo com a comunidade contribuir

para a resiliéncia dos cuidadores o que reduz os niveis de isolamento.(8)

XiuXiang et al. observaram que, na China, a responsabilidade do cuidado incide
predominantemente nos filhos acabando por aumentar tanto a pressao financeira como
emocional. Destacou-se que, em zonas rurais, devido a falta de suporte institucional e
governamental ha um agravamento da carga dos cuidadores com necessidade de equilibrar

as suas obrigacdes profissionais com o cuidado do paciente.(18)

Hochwald et al. analisaram como a experiéncia dos cuidadores sao influenciadas
por politicas governamentais destacando o papel benéfico do suporte estatal. Nesta
circunstancia programas de alivio temporario, como servicos de "respite care", permitem
momentos de descanso e suporte emocional que geram um impacto positivo na qualidade

de vida dos cuidadores.(21)

Aguglia et al. relataram que os cuidadores italianos enfrentam niveis elevados de
sobrecarga causada por uma cultura centrada na familia e pela auséncia de apoio formal.
Este estudo também descreve que as mulheres italianas experienciam a maior parte da
carga dos cuidados revelando esteredtipos culturais persistentes. Além de mais, foi
constatada uma associagao entre o aumento de sintomas de burnout entre cuidadores e a
falta de programas comunitarios. Ressaltou ainda que a falta de servicos publicos em
pequenas cidades italianas enfatiza as desigualdades regionais porque os cuidadores das
areas rurais tém um menor acesso ao suporte formal quando comparados aos das areas
urbanas. Esta diferenca acentua a necessidade de politicas publicas equitativas e

inclusivas.(20)
3.2.4 Diferencas de género

Quatro estudos abordaram a influéncia do género nas experiéncias dos cuidadores.
Bjorg et al e Zwingmann et al destacaram que as mulheres lidam com desafios
emocionais maiores devido a acumulacao de responsabilidades, que incluem cuidado com
outros familiares, tarefas domésticas e atividades profissionais. Esse acimulo torna-se

numa grande vulnerabilidade para sintomas de depressao, ansiedade e burnout.(12,17)
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Aguglia et al identificaram que as mulheres italianas sao responsaveis pelas tarefas
de cuidado devido a normas culturais o que provocas um aumento consideravel da sua
sobrecarga emocional. Em contraste, os homens italianos relataram maior recurso a
solugoes praticas, como a delegacdo de tarefas e a gestao do tempo, no entanto possuem

dificuldade em expressar as suas emocoes e em aceitar suporte formal.(20)

Huang et al. mostraram que homens cuidadores, embora mais focados em solucoes
racionais, também enfrentam niveis elevados de solidao e stress, especialmente em
comunidades onde o papel de cuidador é socialmente entregue as mulheres. O estudo
reforcou a importancia de intervengoes personalizadas que sejam sensiveis as diferencas de

género de forma a conseguir apoiar ambos os grupos.(10)
3.2.5 Tecnologias no apoio aos cuidadores

Quatro estudos analisaram o uso de tecnologias no apoio aos cuidadores.
Terraciano et al destacaram que plataformas educativas levam ao aumento da
autoconfianca e diminuem o stress dos cuidadores. Essas plataformas possuem modulos
interativos relacionados com o planejamento de atividades com a capacidade de gerenciar
o tempo e ainda praticas de autocuidado, o que permitiu aos cuidadores desenvolver
atributos para enfrentar situacoes desafiantes. Além disso ainda observou que grupos de
apoio virtuais deram origem a espacos de partilha de experiéncias, criando oportunidades
para a partilha de estratégias e para a construcdo de uma rede de apoio. Essa interacao
reduziu o isolamento social frequentemente relatado por cuidadores e aumentou

sentimentos de pertenca.(9)

Yazdanmanesh et al e Mitchell et al sugeriram que a combinac¢io de suporte
presencial com programas digitais oferece um equilibrio ideal pois atende tanto as
necessidades emocionais como fisicas dos cuidadores. Foi ainda ressaltado que o uso de
tecnologias adaptadas, como aplicagdes moveis intuitivas e acessiveis, pode favorecer a

busca por suporte em tempo real e a organizacio das tarefas diarias.(13,14)

Aguglia et al relataram que a implementacao de telemedicina e de plataformas de
apoio virtual durante crises, como a pandemia, permite mitigar o isolamento vivenciado
pelos cuidadores. O estudo indicou que o acesso remoto a profissionais de satide ajudou no
suporte emocional e clinico, embora a pouca literacia digital de algumas pessoas se tenha
revelado uma importante barreira, especialmente no que diz respeito aos cuidadores mais

velhos.(20)
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3.2.6 Estratégias de coping

Sete estudos abordam as estratégias de coping adotadas pelos cuidadores.
Yazdanmanesh et al. referem que a gratidao reforca a existéncia de uma perspetiva mais
otimista diminuindo assim os niveis de sofrimento. Inclui exercicios praticos, como os
diarios de gratidao, o que permite reconhecer os momentos positivos presentes no decorrer
dos desafios diarios da vida dos cuidadores. Sugeriram ainda que programas de
aconselhamento individual e familiar sao cruciais para ajudar os cuidadores a desenvolver
competéncias praticas e emocionais, fortalecendo a capacidade de enfrentamento diante

dos desafios diarios.(13)

Sequeira relatou que as técnicas focadas em planear e organizar os cuidados irao
contribuir consideravelmente para a reducdo do stress. Segundo este estudo, os
cronogramas estruturados e a boa divisdo de tarefas ajudam a minimizar a sobrecarga

sentida.(19)

Di Mattei et al. destacaram que a resolucao de problemas e o uso de coping ativo
age como um fator protetor contra a sobrecarga emocional. Estratégias como a solucao
pratica de problemas e metas de curto prazo foram associadas a uma diminuicao

significativa dos niveis de ansiedade.(6)

Zwingmann et al. observaram que quando os cuidadores evitam recorrer a redes de
suporte tendem a adotar estratégias menos eficazes, o que agrava o seu sofrimento. Esse
estudo ainda sugeriu que a ndo participacao em grupos de apoio impede o desenvolvimento

de capacidades emocionais essenciais.(12)

Terracciano et al. enfatizaram a importancia dos programas educativos no seu papel
de ensinar estratégias praticas de coping. Esses programas integravam modulos especificos
sobre autoavaliacdo, autocuidado e gestao de tempo resultando em melhorias significativas

na qualidade de vida dos cuidadores.(9)

Huang et al. demonstraram que a espiritualidade desempenha um papel
fundamental em muitas culturas pois oferece suporte social e conforto emocional. Relatou
ainda que praticas religiosas e meditacao ajudaram na reducao da angustia experienciada e
permitiu criar um sentimento de esperanca, particularmente em comunidades com uma
forte tradicao espiritual presente. Além disso, a integracao dessas praticas com suporte

formal revelou eficacia na promocao de resiliéncia.(10)
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Aguglia E et al. identificaram que participar em grupos de suporte formais e informais
pode funcionar como uma excelente estratégia para lidar com os sentimentos de isolamento
e sobrecarga. Foi ainda destacada a importancia da dedicacao de tempo para o autocuidado,

promovendo o seu equilibrio emocional e bem-estar.(20)
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4.Discussao

Esta revisao sistematica teve como objetivo investigar as complexidades inerentes ao
cuidado de pacientes com deméncia, realcando os desafios e solugdes relevantes
identificados nos 21 estudos escolhidos. Emergiram, por conseguinte, seis temas centrais
que disponibilizam uma visao integrada e abrangente sobre as diversas particularidades do
impacto do cuidado na vida dos cuidadores. Esses temas refletem sobre as dificuldades
praticas, emocionais e culturais, além de desenvolver estratégias de coping e analisar
intervencoes que podem aprimorar o suporte disponibilizado aos cuidadores em diferentes

contextos culturais e socioecondomicos.

O impacto emocional foi um dos principais desafios destacados. Os sintomas
neuropsiquiatricos dos pacientes, como a irritabilidade, agressividade e apatia intensificam
o sofrimento dos cuidadores acabando por criar um ciclo de esgotamento psicologico. Essa
situacao esta relacionada com niveis elevados de depressao e ansiedade exacerbados pela
auséncia de apoio informal e formal em variados contextos. (6,20) A falta de suporte
estruturado, principalmente no que diz respeito as comunidades rurais ou de baixa renda,
amplia o isolamento dos cuidadores e limita a obtencao de servicos de apoio emocional e

profissional. (12)

Ademais, a dificuldade em enfrentar a sobrecarga emocional também foi observada.
Estudos mostraram que a privacao de sono, muitas vezes relatada pelos cuidadores, agrava
os sintomas de depressao e stress. As intervencgoes que se focam na terapia psicoldgica, no
descanso adequado e em redes de apoio sdo encaradas como estratégias importantes na

reducao desses impactos.(11,13)

O impacto da pandemia de COVID-19 piorou substancialmente os desafios
enfrentados pelos cuidadores. O isolamento imposto pela pandemia as restricoes sociais
provocaram uma sobrecarga emocional e uma limitacdo no acesso a servicos essenciais
como consultas médicas e programas de apoio.(14,16) Muitos cuidadores foram obrigados
a lidar com uma intensificacdo dos sintomas de ansiedade e depressao como consequéncia
do medo pela propria seguranca e pela saide dos pacientes. Solucbes digitais, como a
telemedicina, surgiram como alternativas eficientes para diminuir os impactos da
pandemia, permitindo assim uma maior continuidade e conectividade com o suporte
clinico.(9,15) No entanto, as barreiras tecnologicas, como a falta do entendimento digital

entre cuidadores idosos, restringiram a eficiéncia dessas ferramentas.(14)
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As diferencas culturais também apresentaram um impacto significativo na vivencia
dos cuidadores. Nas culturas onde os valores familiares sdo vistos como centrais, como
acontece na China, a responsabilidade do cuidado recai principalmente sobre os filhos, o
que intensifica nao s6 a pressao emocional como também financeira. (7,18) Ja num contexto
ocidental, como na Europa e nos Estados Unidos, verifica-se uma maior particao das
responsabilidades entre familiares, embora a sobrecarga ainda se mantenha em grande

parte sobre as mulheres.(8,20)

As diferencas de género também influenciam as experiéncias dos cuidadores. Estudos
mostraram que mulheres enfrentam um maior stress emocional causado pela acumulagao
das funcoes domésticas e profissionais, enquanto os homens descrevem dificuldades em
procurar apoio devido aos estigmas culturais.(17) A adocao de estratégias pragmaticas e a
resiliéncia sdo mais habituais entre os homens cuidadores, embora ambos os grupos
revelem necessidades especificas de suporte que necessitam de ser atendidas por

intervencoes sensiveis as diferencas de género.(10,20)

O uso de tecnologias no apoio aos cuidadores surge como uma resposta promissora
para reduzir os desafios enfrentados. Ferramentas como plataformas de telemedicina,
aplicativos moveis e redes digitais de suporte proporcionaram um maior acesso a consultas
e orientacoes médicas e facilitaram a organizacao das tarefas diarias.(13) Programas como
o Terraciano et al. enfatizou a importancia da educacao digital para a promocao do uso
eficaz dessas ferramentas. Contudo, barreiras tecnologicas e a falta de treino adequado

foram relatadas, especialmente em regides mais pobres ou entre cuidadores mais velhos.

(9)

As estratégias de coping aplicadas pelos cuidadores mostraram-se diversas e eficazes
em variados contextos. O uso da gratidao como ferramenta de fortalecimento da resiliéncia
e a criacao de uma perspetiva positiva foi mencionado por Lau et al.(11) O suporte religioso
e espiritual também se mostrou importante nas culturas onde a religiosidade é algo central
pois fornece apoio emocional e alivia sentimentos de desesperanca.(8,10) Além disso,
praticas como o planejamento estratégico e a resolucao de problemas foram reconhecidas

como eficazes em contextos com alta demanda.(6,19)

Em suma, esta revisao sistematica destaca as complexidades das exigéncias
enfrentadas pelos cuidadores e a relevancia de solugoes que incluam o suporte emocional,
pratico e tecnologico. O investimento em politicas publicas, a ampliacdo da educagao digital

e a promocao de intervencoes personalizadas sao etapas fundamentais para assegurar um
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cuidado mais humanizado, sustentavel e eficaz para os cuidadores e para os pacientes com

deméncia.
4.1 Limitacoes

Embora esta revisdo tenha seguido critérios metodologicos rigorosos, algumas
limitacbes devem ser consideradas. A anilise foi baseada em estudos previamente
publicados, o que pode produzir vieses na selecdo das evidéncias, dado que os estudos
disponiveis podem possuir limita¢cdes metodologicas e ndo representar todas as realidades
do cuidado nos mais variados contextos. Além disso limitagcdes na acessibilidade a certos
dados podem ter restringido a abrangéncia dos resultados desta revisao. Ademais, a
diversidade metodologica entre os estudos dificultou a consolidacdo de mais dados

especificos e resultou em conclusdes mais generalizadas.
4.2 Perspetivas futuras

Estudos futuros deverao caracterizar o problema, explorar fatores de risco, fatores
protetores e intervencdes mais desenvolvidas, combinando abordagens quantitativas e
qualitativas para melhorar a compreensao das experiéncias dos cuidadores. Todavia, sdo
ainda necessarios mais estudos nesta area de forma a criar protocolos de acompanhamento
em Telemedicina e aprofundar o conhecimento médico destas situacbes. E ainda
fundamental o desenvolvimento de escalas que avaliem a eficiéncia de tecnologias e outras
intervencoes no suporte aos cuidadores. Unicamente através de uma abordagem
colaborativa e integrada serd possivel construir solu¢des que realmente influenciem
positivamente o cuidado de pacientes com Alzheimer e a qualidade de vida dos seus

cuidadores.
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5.Conclusao

O cuidado de pacientes com Alzheimer representa um importante desafio tanto para
os cuidadores quanto para os sistemas de satide. Esta revisao destacou que a complexidade
do cuidado necessita de abordagens multifacetadas, que integrem o suporte emocional, uma

maior compreensao das necessidades individuais e culturais e as intervencoes tecnoldgicas.

Foi também evidenciado que os cuidadores lidam ndo apenas com dificuldades
emocionais e praticas, mas também com um impacto profundo na sua qualidade de vida e
nas suas relacoes sociais. Apesar das barreiras foi possivel identificar oportunidades de
melhoria na forma como o cuidado é prestado, apresentando solucées que podem
transformar essa experiéncia. As tecnologias, por exemplo, surgiram como ferramentas
indispensaveis capazes de minimizar o isolamento e aumentar a eficacia do cuidado, desde

que sejam acessiveis e adaptadas aos diferentes contextos socioeconémicos.

No entanto, é crucial reconhecer que a sobrecarga vivida pelos cuidadores nao pode
ser resolvida apenas com solucbes tecnoldgicas. Intervencdoes humanizadas, que
considerem as dinamicas culturais, as diferencas de género, e o impacto emocional do
cuidado sao igualmente importantes. Além disso, a pandemia de COVID-19 revelou tanto
as fragilidades quanto o potencial de inovagdes no campo do cuidado, destacando a

importancia de preparar os cuidadores e os sistemas de satde para os desafios futuros.

Em termos gerais, é imperativo que os esfor¢os para melhorar o cuidado de pacientes
com Alzheimer integrem uma colaboraciao eficiente entre familiares e cuidadores,
profissionais de satide e comunidades. Politicas publicas, investimentos em pesquisas e
educacdo sao fundamentais para garantir solugOes eficazes e sustentaveis. Por fim,
reconhecer o papel do cuidador como algo central no bem-estar do paciente é essencial para

a promocao de um cuidado mais humanizado, digno e adaptado as realidades individuais.
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